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ABSTRACT 

interact with their deaf-blind children. The challenges facing children with 
deaf-blindness are explained and compared to children without disabilities. 
Ways to recognize and then respond to children's actions are suggested and 
tips for developing good communication are presented, including using 
consistent daily routines, providing the child with cues so he or she can 
learn to anticipate what is going to happen, and giving the child 
opportunities to experience having control over his or her environment. 
Practical suggestions are provided for giving children consistent sensory 
cues, including: (1) establishing predictable routines with clear beginnings 
and endings; (2) giving choices; (3) remembering to offer pauses; (4) 
watching for cues; (5) inventing your own games; (6) taking advantage of 
Itaccidentst' ; (7) encouraging use of all sensory information; (8) adapting the 
environment; (9) helping the child interpret the limited sights and sounds 
that are available; (10) monitoring levels of stimulation; (11) providing 
opportunities to make choices; (12) using appropriate cues; and (13) helping 
the child interact with others. (Contains a list of 20 printed resources and 
5 organizational resources on children with deaf-blindness.) (CR) 

This fact sheet presents numerous ways that parents can 
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iSe sienten identificados con las 
siguientes cosas? Si es asi, no 
estiin solos. 
0 Se siente abrumado con la 

idea de que su beb6 tiene 
p rob lemas  d e  v is ta  y 
audici6n. 

0 Le cuesta relajarse y conocer 
a su bebe. 

0 Complicaaones m6dicas re- 
quiem interminables visitas 
al medico e intervenciones. 

0 Estii confuso a1 haber reci- 
bid0 consejos u opiniones 
contradictorios de distintos 
profesionales. 

0 ' Su beb6 parece asociar ser 
tocado con procedimientos 
medicos desagradables. Se 
queja o se pone rigido cada 
vea que USTED lo toca. 

0 Su beb6 parece indiferente. 
No sonrie ni le mira a 10s 
ojos. Las interacciones son 
frustrantes y cuestan mucho 
esfuerzo. 

0 Su bebe parece estar aislado 
y es muy pasivo. 

0 Su beb6 necesita constante 
ayuda de su parte ya que no 
sabe "explorar" o "escuchar" 
a 10s avisos del entoko. No 
se produce un aprendizaje 
incidental. 

tes de nacer su bebk,'jestaban preocupados? Por supuesto 

robablemente se hicieron una serie de preguntas una y 
otra'vez a1 igual que cualquier otro padre o madre se han 

hecho desde siempre: iSerA un beb6 sano? iserii "normal"? iSeremos 
. .buenos padres? Y luego naci6 el beb6 y ahora han descubierto que es 
sordo-ciego., Todos las tipicas adaptaciones que hay que hacer para 
cuidar a un ser indefenso y la necesidad de ser m+s prudente de lo 
normal se ven ahora inc mentadas y complicadas mucho miis all5 de 
lo imaginado. 

. iAd6,ndelpueden ir para pedir ayuda? Profesionales en muchas Areas 
les ayudariin sin duda alguna. Hay muchos grupos y personas que, 
ofrecen servicios. Todos les ayudar6n pero, a la larga,.son Uds., 10s J 

padres y la familia, quienes tendriin el mayor y mis profundo efecto 
sobre su hijo o hija. Moldeariin e influenciarh a su hijo o hija a paves 
de 10s dist@tos tipos de interacciones que 61 o ella tenga con UST- 
EDES. 

En esta hoja informativa les presentamos varias maneras de relacion- 
arse con su beb6. Les ofrecemos sugerencias priicticas para dar a su 
hijo o hija avisos e indicaciones sensoriales constantes. Les sugerimos ' 

* 'maneras de reconocer y luego responder a las respuestas de su beb6. 
Tambi6n incluimos tecnicas que estimulan a1 beb6 a explorar su en- . 
tomo. Finalmente, presentamos la idea de jugar a juegos sencillos que 
no s610 son divertidos si no que tambi6n ayudan a desarrollar las in-. 
teracciones y la comunicaci6n.- 

, . 
si. Los padres primerizos siempre se han preocupado. - . 

. . 

I .  

-'. 

I 

3 

Un beb6 con vista y audici6n llega a anticipar rutinas diarias debido 
a las imiigenes y sonidos lque estiin asociados con ellas y puede asi 
prepararse para las actividades por anticipado. El beb6 sordo-ciego 
no 'recibe estos avisos debido a que posee una viBta y audici6n limi- 
tadas y es por esto que puede que experimente el mundo como algo 
imprevisible y confuso, y posiblemente le d6 miedo. El beb6 necesita 
a otras personas para entender el mundo. 

Desde la perspectiva del bebe, iqu6 significa tener una p6rdida de la 
vista y de la audicih? Podriin ocurrir muchas cosas que son "sorpre- 
sas" desagradables. Es posible que no entienda o pueda anticipar lo 
que le estd pasando. Es posible que intente com&carse per0 que sus 
avisos Sean tan sutiles que a las personas les cueste entenderlos. Tam- 
bi6n puede que le parezca dificil entender 10s intentos de sus padres 
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'nifio. De este mod0 el nifio' puede controlar en" 1 

'parte el juego comunic6ndole que quiere "m6s": Si . 
manera, el nifio ha aprendido a anticipar lo que va 
a-pasar. Alo mejor nota c6mo se va entusiasmando- 
'cada vez m6s a medida que anticipa el "beso" di- 

mover la cabeza o intente tocarle la cara. Cuando ~ 

vuelve a colocar las manos de nuevo en 10s dedos . 

' va despacio y hace muchas'pausas, perkite que el 

Tambien se da tiempo a si mismo para observar las 
respuestas. 

I nifio tenga tiempo para anticipar y responder. . vertido del final. Puede que tambien empiece a 

de 10s pies,.puede que dk pataditas indicindole . 
que quie're jugar otra vez. . , Es posible que su hijo o'hija tenga una caja de 

musica con dibuios m6viles que se iluminan y que 
. le gusta mucho, per0 no tien; la capacidad mokz 

p'ara darle a la manivela y ponerla en marcha. r 

Cuando la musica y las luces se apagan, su pap6 no 
la vuelve a Doner en marcha la caia inme- 

Saque provecho de 10s "accidentes". En un-prin- 
cipio, el niAo puede que sin querer deje caer el 
brazo sobre el piano con,luces de juguete, sin darse 
cuenta de aue ha hecho aue el Diano suene v seen- 

. 

diatamente, si no que deja la mano y el juguete , 
cerca de las manos del nifio esperando a que le de 
una sefial co'mo puede ser tocar el juguete o la 
mano delLpap6, o mover, 10s brazos o expresando 
con la voz que quiere m6s. El pap6 responde a su , 
petici6n- poniendo *en marcha la caja inme- 
dia tamente. 

. 

. 

EstC atento a avisos. Est6 atento a avisos que el 
1150 podrd dar para indicarle que est6 "listo" para ~ 

. comunicarse y participar en juegos en donde se to- 
% man turnos. El nifio podr6 avisarle de que quiere 
continuar con el juego, o que ya no quiere jugar 
m6s o que necesita un descanso de la comunica- 
ci6n/interacci6n. Puede que d4 pataditas, mueva 
10s brazos; haga sonidos, se .acerque a tocarle la 
mano o el juguete! o haga alguna otra sefial. 
Cuando ya no indica que quiere "mbs", puede ofre- 
cerle'otra selecci6n de actividades para jugar. Este 
atento a lo siguiente: 'el nifio est6 relajadamente 
alerta; se orienta hacia la persona o actividad, in- , 
tenta alcanzar o acercarseha la persona o actividad.. 
o se expresa con la voz. Los nifios tienen muchas 
maneras de comunicar que les2 gustaria continuar 
con la interacci6n. Est6 atento',a pequefios 
movimientos con las manos o pies, una sonrisa, la I 

boca abierta. Mantenga el contacto (deje,que el 
nifio se apoye en Ud. o que le deje la mano encima). 
Los siguientes avisos le indicarin que el niAo ha 
tenido suficiente, y quiere un descanso: vuelve- la 
cabeza p se da la vuelta, se inclina hacia atris, se 
pone rigido, se queja o llora, se retrae, hace cosas 
autoestimulantes como mover la cabeza o meterse 

, el dedo en el ojo, cerrar Jos ojos o la boca! o desvia 
la atenci6n a otro objeto o actividad (tira de una 
manta, se chupa'el dedo, etc.) El entender estos av- 
isos y responder adecuadamente es algo muy im- 
portante de las primeras interacciones. ~ 

" 

Invente sus propios juegos. Ahora a lo- mejor'le 
apetece jugar a unos de 10s juegos favoritos que se 
inventaron juntos. Empieza toc6ndole 10s dedos de 
10s pies y luego despacio las piernas, el pecho, hace 
una pausa en la barbilla, luego las mejillas y ter- 
mina con un "beso de esauimal", frotando la nariz 

. 

. 

- 

. .  
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ciendan las luces. No obstante, a1 hacerlo varias ve- , 

ces, sus movimientos ser6n m6s directos a1 
percatarse de que ha provocado que algo suceda. 
Puede jugar con el niiio inventhdose un juego en 
donde se toman turnos: Primero, 61 golpea el pi- 
ano, luego es el birno de Ud. y luego espera para 
que 61 repita su turno. Al imitar 10s movimientos 
-y/o sonidos de su hijo o hija, puede empezar a 
tener varias "conversaciones" distintas. 

Estimule e1,uso de toda la informacih sensorial. 
Ayude a su hijo o hija que es sordo-ciego a utilizar 
la vista y audici6n para actividades funcionales. 
Acerquese a1 nifio suavemente para comunicarle 
que est6 listo para relacionarse; no lo "sorprenda" 
con sonidos abruptos ni toc6ndolo inesperada- 
mente. Atienda e imite toda acci6n o sonido; in- 
vitele a que tome otro turno; h6gale saber que 
comparte sus intereses. Ofrezca avisos mediante el 
tacto y objetos constantes para indicarle el prin- 
cipio de una'actividad y utilice movimientos y el 
contacto corporal durante sus interacciones. . 

Adagte el entorno. Cree espacios claramente de- 
finidos para que el nifio explore; proporcione 6pti- . 
mos contrastes visuales y respuesta auditiva; . 

incluya juguetes y materiales con caracteristicas 
sensoriales que el riifio apreciar6 (por ej.: juguetes ' 
brillantes reflectantes como un glob0 de mylar, 
juguetes con vibraciones y juguetes sonoros de , 
f6cil activacibn que den una respuesta auditiva 
dentro del radio de audici6n utilizable del d o ) .  
Puede colocar 10s objetos en donde el nifio pueda . 
encontrarlos, colgando de la cuna, de la silla alta o 
del asiento del auto, o en un m6vil colgante o a l g h  
otro lugar especial para el juego. De esta forma, el 
niiio no 10s ."perderb". Tambikn pueden colocarse 
de mod0 que todos 10s movimientos del nifio pro- 
duzcan un resultado. Tiene que proporcionar 
'oportunidades que no s610 estimulen a1 nifio para ' 
que se relacione con el entomo y-las personas y ob- 

. 

. 

. 

jetos en el, per0 que tambikn traiganconsigo iesul- -. 
tados para que pueda hacer la conexi6n de "Yo hice' 
una cosa, haciendo que &a otra ocurriera". El niiio 
que da pataditas mientras est6 acostado sobre una 
colchoneta llena de agua puede que-no se d6 
cuenta en un principio de que ha causado el 

y cara con la del nifio. h e s t o  que este juego lo 
juegan juntos a menudo y siempre de la mism% 

v 
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- regular su sistema fisiol6 ico, motor u otros. Este 

ci6n ara bebes que son sordo-ciegos. Diseiiado prin- 

estrategias incluyen entomos de apoyo, c6mo marcar, , * Street, Los Angeles, CA 90029. En California puede 
ritmos .y ser oportunos, apoyo de. traisicidn para llamar a1 (800) 222-3567. En EE.UU. puede llamar a1 

de-dormir y despertar de apoyo. 

). de niiios pequeiios (entre 3 y 8 aiios de edad) cuyas 

vista. F uede edir este libro por $1{95yis el 20% para 
articulo incluye una serie g; e estrategas de interven- ,- 

cipa P mente para familias .y otros cuidadores, las . el trimite aglind Childrens Center, 4120 Marathon, 

laci6n y colocaci B n que apoyen el desarrollo, y ciclos 

multi les discapacidades inclu en problemas de 

' 
. ' 

- nuevos entomos situaciones, movimiento, manipu- ~ (800) 222-3566. . 

by Means of the Little Room: 
Dr. Lilli Nielsen's Work with Envi- 

Deafblindness. Brown, Gigi; Shafer, Stacy. Austin: 

'Este articulo resume la filosofia detras dei enfoque 
' APRENDIZAJE ACTIVO. Trata sobre c6mo mediante 

el jue o el niiio desarrolla habilidades necesarias para 
la vi ti a. Se incluyen reimpresiones de una serie dex 
articulos que tratan sobre el trabajo de Lilli Nielsen, 
una hoja de pedidos para sus libros y planes para 
tableros de resonancia y "Cuartos Pequeiios". . . 

Early Social Interactions: Chen, Deborah. 1994. 1 with' Young Children with 
Este articulo trata sobre las ficiles y divertidas 

primeras interacciones ,con el bebe sordo-ciego- con 
objeto de ayudarle a desarrollar habilidades sociales y 
de comunicaci6n. 

maneras que la familia puede emplear para facilitar las - TSVBI, 1996. . * 

, 

. . ,. Guidin Princi les for Interaction with Young Chil- 
dren &o Are Leafblind: Anthony, Tanni; Greeley, 
J.; Gleason, Debbie. 1994. . c  

01310 sugerencias para relacionarie con exito con 

para el us0 de juguetes ytipos de juguetes. 

Importance of Touch in Parent/Infant Bonding: 

El'autor describe varias tecnicas para asegurar ue un 
y se 

tar y dar reconocimiento a traves del tacto cuando hay . 

.. 
a ,  

-niiios sordo-ciegos pequefios. Se incluyen sugereqcias Catllogos Para Pedir JWW Evblutivos: 1996. 
< .  Informaci6n de contact0 para recibir catilogos de 

juguetes y equipo para nifios con discapacidades: 
' 

. Brown, Gisele. 1996. Effective Practices in Early 'Intervention: Infants . 
' - Whose Multiple Disabilities Include Both Vision & 

Hearing Loss/ Chen, Deborah (EdJNorthndge: Cali- 

La Red Modelo de Demostracibn ara la Intervencibn 
Temprana que a uda a 10s Bebes !! ordo-Ciegos y a sus 
Familias (Mode Demonstration Earl - Intervention 
Network serving Infants who are Deaf- lind and their 
Families) fue un proyecto ue dur6 tres aiios, finan- ~ 

ciado por el gobiemo en la 2 alifornia State University, 
Orientation and, Mobility (O&M) for the Young 
Child Who Is Deafblind: Practical, Suggestions. 

- Idaho Project for Children and. Youth,with Deaf Northridge, y dirigido por Deborah Chen. Las metass ~ 

Blindness.1995. . ,  del proyecto consistian en la identificaci6n y desar- 
Doce sugerencias pricticas-para 10s padres que rollo de pricticas efectivas de intervenci6n temprana . 
ayudariin a 10s niiios sordo-ciegos a desarrollar inde- ara bebks con multiples discapacidades, incluyendo . 

perdidape la vista y de la audici6n, y sus familias. pendencia y exploraci6n. Seiiala 10s aspectos comuni- 
pricticas efectivas y estrategias clave desarrolladas e 
identificadas en el proceso del proyecto: Se desarrol- 
laron cuatro videos como parte del proyecto: Pruebas 

- de Vista para el Bebe, iQue Cosas Puede Ver el Bebe?, 
iQu6 Cosas Puede Oir el Bebe?, y Sacando el Mayor 
Provecho del Primeras Comunicaaones. 

Guide to Toys for Children Who Are Blind or Visu- 
- ally Impaired: Toy Manufacturers of America. 

American Fo$undation for the Blind. 1995. 
TMA and AFB. han producido y publicado con'un- 
tamente la tercera e&ci6n de Guide to Toys for hil- - 
dren Who Are Blind or Visually Idpaired (Guia de 

' Juguetes ara Njiios que son Ciegos oTienen Proble-. 
mas de fista). La Guia es un recurso para padres, ~ 

abuelos y maestros que contiene juguetes y juegos que 
pueden en tiendas, para niiios 
ciegos y con poca vista de todas las edades, ademis de 

. niiio que sea sordo-cie o desarrolle segurida 
- 
. limitaci6n de la vista y audicibn. 

~ 

' -  fornia State University, 1997. 3 
comunique con su mun % 0. Describe formas de confor- - 

t; Y - 
. 

. . 
. . 

r cativos del comportamiento y la importancia del tacto. . Este 
loS ternas de' 

' 

. A Resource Manual for Understanding and Interact- 
ing with Infants, Toddlers, and Preschool Age Chil- 
dren with Deaf-Blindness: Alsop, Linda, Ed. SKI*HI 
Institute. Logan, UT: SKI*HI Institute, 1993. 
El objetivo he este manual es par entendimiento, infor- 
maci6n estrategias para la infervend6n a las perso- 
nas queirindan servicios a 10s bebes, n5os pequeiios 
y preescolares que son sordo-ciegos. El manual esti 
dividido en catorce secciones que contienen informa- 
ci6n sobre t6picos especificos relativos a la sordo- 
ce uera. Informaci6n para realizar pedidos: (801) 

* ,  

: . 2 
755-9533. 

ual Impaiment IChen, % eborah; Dote-Kwm, Jamie. 

. ' .  . ' 
Starting Points: Instructional Practices for Young 
Children Whose Multi le Disabilities Include Vis- 

Los Angeles: Blind Childrens Center, 1995. 

para enseiiar a niiios con discapacidades significativas 
y la metodologia para enseiiar a niitos con problemas 
de vista. El enfoque primordial consiste en propor- 
cionar informaci6n basica para el maestro de escuela 

. adultos con problemas de vista qUe deseen artidpar 
en el 'uego con niiios sin roblemas de vista. f a edici6n 
de 1 4 95-1996 contiene 7 s nuevos productos de 35 fab- 

8 

, Este libro actua como puente entre la metodologia 
ricantes de juguetes distintos. Los 'uguetes estiin clasi- 
ficados en categorias para faciitar I el proceso de 
selecci6n, y esta edici6n contiene una nueva categoria, ' 8 
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. 'VOZ (800) 438-3373 
. I  

Teletipo (800) 854-7013 

Proyectos Estatales para Sordo-Ciegos, Servicios 
para Niiios con Programas ara Sordo-Ciegos. Min- 
isterios de Educacih de E.UU., Oficina de Pro- 
gramas de Educaci6n'Especial 

. El objetivo del Programa he Servicios para Niiios con 
Sordo-Ceguera es apoyar proyectos que asisten a 
estados para asegurar cpe se proporciona interven- 
ci6n temprana a niiios y j6venes que son sordo-ciegos; 
para brindar asistencia t4cnica a organismos ue estiin 
preparando a 10s adolescentes que son sor 8 o-ciegos 
para su colocaci6n como adultos en el futuro; y para 
apoyar 10s trabajos de investigacidn, desarrollo, repli- 

' 

' 

,- cas, capacitaci6n pre-servicio actividades 
en las que partiupan 10s pa 
para mejorar 10s servicios 
sordo-ciegos. Para informacidn sobre 10s proyectos y 
sobre 10s contactos de estados en particular, contactar 
DB-LINK (800) 438-9376. 

. .  
. -  

" .  

HiltodPerkins Program, Perkins School For The 
Blind . , .  

National Family Association for Deaf-blind 
[NFADB] 
NFADB es una red nacional de familias enfocadas en 
cuestiones relativas a la sordo-ceguera. Como organi- 

. zaci6n nacional, NFADB aboga por todas las personas 
que son sordo-ciegas, apoya las politicas nacionales 
ue benefician a'personas sordo-ciegas, anima a la 

Ldac i6n  y fortalecimiento de organizaciones de fa- 
milias en cada estado, proporciona informacibn y con- 
tactos y colabora con profesionales que trabajan con 
personas sordo-ciegas. La organizacibn cuenta con 
representantes regionales en cada uno de sus 10 distri- 
tos regionales por todo el pais. TambiCn.publica un 
boletin informativo trimestral. 

' 

* 

, 

. .  

: . .  . 

' ,  

Pat McCallum 
111 Middle Neck Road 

. Sands Point, NY.11050 
(800) 255-0411 x275 I .  

Fax:'(516) 944-7302 r 

El programa Hilton/Perkin proporciona consultas, ca- 
pacitaci6n y asistencia tecnica a programas en todo el 
pais y en paises en vias de desarrollo. 81 enfasis estfi en 
el desarrollo de  programas para bebes, nifios 
pequeiios y niiios en edad escolar ciegos y ciego-sor- 
dos con mtiltiples discapacidades. Se proporciona fi- 
nanciaci6n a or6anizacione.s de adres, y para ayudar 
'en la capacitacion pre-servicio cp e- 10s maestros. 

Michael Collins 
175 N. Beacon Street . 
Watertown, MA 02172 

Fax:'(617) 923-8076 

' 

(617) 972-7220 

' National Technical Assistance consortium [NTAC] 
NTAF es un consorcio para la provisi6n de asistencia 
tecnica a familias y organismos que prestan servicios 
a f i o s  y jdvenes adultos que son sordo-aegos. La 
misi6n principal de NTAC es a) ayudar a estados a 
mejorar la cahdad de 10s servicios prestados a perso- 
nas (desde el nacimiento a 10s 28 afios) que son sorclo- 
ciegas; y b) conse ir que la cantidad de niiios, jbvenes 

benefician de estos servicios aumente. 

NTAC .' * I  

I Western Oregon University 
345 N. Monmouth 

adultos, sus fami g;. 'as y proveedores de servicios que se 
, 

Monmouth, OR 97361 

Fax: (503) 838-8150 . 
E-mail ntac@fs@.wou.edu 

National Early Childhood Technical Assistance Sys- (503) 838-8391 
tem [NEC*TASl 
NEC*TAS es un proyecto de consorcio cuyo fin es 
disefiar y brindar asistencia t6cnica para cuatro sec- 
tores primarios objetivo: Personal de Parte H, miem- 
bros y personal del InteragenT Coordinating Council, 

I Personal de,'Parte B-Seccion 619, personal de 

kiiios con Discapacidades;ademAs de para varios sec- . 
tores secundarios. La misi6n es brindar asistencia tec- . 
nica que ayuda a 10s sectores objetivo a desarrollar y 
proporcionar servicios multidisuplinarios, integrales, . 
coordinados y que tienen en cuenta consideraciones 
culturales-para niiios pequefios con necesidades espe- 
ciales y sus familias. 

royecto del Programa de Educaci6n emprana para. , t I=_'I- I' 

T 
DB-LINK 
345 Monmouth Av. 
Monmouth, OR 97361 
Voice. $300) 438-937 
Teletipo (800) 854-7013 
Fax (503) 838-8150. - *  . ,  

. .  . .  . .  . .  
~. : dblink@tr.wou.edu ' ' Frank Porter Graham Child Development Center . ' . ', 

500 Nations Bank Plaza . '. . .,' 

137.E. Franklin Street . "- I 

Cha el Hill, NC 27514. 

E-mail: nectasta.nectas@mhs.unc.edu ' . 
Teleti 0: (919) 966-4041 

. -  - ' . . ,  Pascal (Pat),Trohanis . ' . .  . 

http://www.tr.wou.eduJdblink . . .- ' , I .  

- DB-Link (The. National In m t i o n  Clearinghouse on Children Who are Deaf- 

, .  . . .  . . .  . I  
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. .  . .> . '. ' ' . 
' .(  '(9193962-2001 Blind) esMfinanciado dr goo erative A eement No. H025I 20001~?lfilIegiblel, .. . . or la Secretaria de %ucaci&.de 10s gtados Unidos OSERS, Programas de .. 

Educaci6n Especial. Las opiniones 
rejlejan necesariammte las + DB-hf iK  o de la Secretaria de Educaci6n de 10s , 

. .  I' 

. '  olfficas expresadas en este documento no . .  . . 

, .: 

. .  . .  . .  
' . Estados Unidos. 
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